

Den store kule dagen – Rotasjonsplastikkgruppen
Bakgrunn for prosjektet
En fysioterapeut og en sykepleier fra Sarkomforum for Sykepleie og Fysioterapi ved OUS - Radiumhospitalet deltok i mars 2014 på Sarkomdager i Lund i Sverige. Helsepersonell i Lund ønsket å kopiere konseptet med ”Den store kuledagen” og arrangerte en fagdag for helsepersonell og en dag for pasienter og pårørende. I den forbindelse kom vi i kontakt med en jente som for mange år siden hadde fått utført rotasjonsplastikk. Hun hadde et sterkt ønske om å møte andre som har fått utført samme type kirurgi.

Rotasjonsplastikk brukes dersom man må fjerne hele eller deler av lårbenet, oftest hos barn i vekst. Man monterer ankelen på kneets plass rotert 180 grader, slik at fotbladet kan styre en leggprotese, og ankelen vil fungere som kneledd.
	 



	


	




Dette er en sjelden operasjon og det finnes per i dag fem personer i Norge med denne typen rekonstruksjon. Alle er unge og siden rekonstruksjonen er så spesiell kan den by på mange utfordringer i hverdagen for de som skal leve med dette. 
Planlegging 
I forbindelse med Den store kuledagen 2014 ville vi på bakgrunn av et ønske fra en person med denne rekonstruksjonen, samle flere som fått utført rotasjonsplastikk. Vi kontaktet helsepersonell i Sverige og Danmark for å høre om dette var noe de ønsket å være med på. Danmark kom ikke med tilbakemeldinger til oss, men Sverige ønsket å bidra inn i prosjektet. Vi laget en invitasjon på svensk og en på norsk som ble sendt ut til alle aktuelle deltakere i Sverige og Norge. Pasientforeningen Sarkomer sa seg villig til å dekke hotell og reisekostnader for alle deltagerne.

Gjennomføring
Seks personer med rotasjonsplastikk meldte seg på Den store kuledagen og gruppen for rotasjonsplastikk. I tilegg deltok noen foreldre og kjærester. Gruppesesjonen startet med at fysioterapeut Merethe Lia Johansen hilste velkommen og fortalte litt om bakgrunnen for denne gruppesamlingen. Ortopediingeniør Atle Bakkevik forklarte så prinsippene ved protesetilpasning til denne gruppen. Videre snakket ortoped Ole- Jakob Norum om kirurgien de har fått utført, samtidig som han understreket at det finnes individuelle forskjeller ved hver rotasjonsplastikk.  Etter dette ble det åpnet opp for spørsmål og diskusjoner. Det som i starten var en litt stille og forsiktig gruppe utviklet seg nå raskt til en gruppe der alle tok plass på gulvet, kledde av seg buksene for å sammenligne proteser, strømper og stumper. Praten gikk lett og alle var veldig ivrige med å dele sine erfaringer og spørre de andre om deres opplevelser og tanker. All helsepersonell som var til stede hadde fullt opp med å svare på spørsmål fra denne gruppen av barn og unge som helt tydelig hadde et veldig stort behov for informasjon og støtte.
Det var satt av 75 minutter til gruppemøtet, men dette ble utvidet til to timer. Da trakk all helsepersonell seg tilbake og gruppen satt alene og pratet i ytterliggere to timer. Etter dette satt de sammen og spiste middag og deltok i en musikkquiz sammen med øvrige deltakeren på Kuledagen. Når programmet på Kuledagen var over fortsatte de ut i Oslo-natten for å fortsette praten.
Evaluering
Det kom bare seks deltakere til denne gruppen, allikevel opplevde vi som helsepersonell at de hadde stort utbytte av å møtes og dele erfaringer og tanker. De fikk erfare at protesene var veldig forskjellige og ortopediingeniør Atle skal arbeide videre med å undersøke om det er mulig for noen av de svenske deltakerne å få laget sine proteser i Norge. 
Deltakerne har i ettertid gitt uttrykk for at de hadde stort utbytte av å møte andre i samme situasjon. Dette er noen av tilbakemeldingene vi har fått:
"Kuledagen har varit det bästa på länge. Fått träffa många nya människor och byta erfarenheter. Jag kommer gärna tillbaka om ni ordnar fler events. Det har varit helt fantastiskt!"

”Det är så otroligt inspirerande att få träffa varandra och dela erfarenheter och samtidigt lära sig nytt. Med rotationsplastik så hamnar man lätt lite utanför mot andra amputerade eftersom proteser och förutsättningar blir annorlunda, så att då få en gemenskap med andra med samma amputation är guld värt!”

Fremtiden
Deltakerne uttrykket et ønske om å få mer tid sammen, gjerne en helg. Vi vil undersøke mulighetene for dette. Det har gått ut informasjon til alle ortopeder i Skandinavia om at denne gruppen nå finnes. Pasienter med denne rekonstruksjonen som i fremtiden kommer til kontroll på ulike sykehus i Skandinavia vil få informasjon om tilbudet.

”Den store kule dagen” vil arrangeres igjen i 2015, og det vil også være naturlig at denne gruppen fortsetter å møtes på dette arrangementet.
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